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L I age maternel augmente en France 
^ depuis plusieurs annees, pour des 
I raisons multiples souvent asso- 
ciees (choix personnels, choix de carriere, 
couples recomposes. . .). Bien que la ferti- 
lite diminue avec Page, I’assistance medi- 
cate a la procreation permet dans certains 
cas d’acceder meme tardivement a une 
grossesse.^ Les difficultes rencontrees par 
le couple pour obtenir cette grossesse vont 
encore en exagerer le caractere « pre- 
cieux » a la fois pour les parents mais aussi 
pour les personnels de sante ayant a les 
prendre en charge ; de mtoe Page avance 
du pere pent augmenter le risque de certai- 
nes anomalies.^ 

L’age avance de la premiere grossesse 
augmente le risque de grossesse patholo- 
gique : diabete gestationnel, preeclamp- 
sie, hypertension arterielle, placenta 
praevia, necessite d’un accouchement 
par cesarienne ; 11 multiplie aussi presque 
par 3 le risque de naissance prematuree 
ou d’enfant de petite taille par rapport a 
Page gestationnel et est responsable 
d’une mortalite foetale presque double. 

L’intervention du chirurgien pediatre 
pent se situer a plusieurs niveaux : 

- an decours d’un diagnostic antenatal 
d’une malformation ; 

- devant des pathologies postnatales 
(souvent liees a la prematurite) . 

Dans un premier temps, nous envisage- 
rons la prise en charge des parents lors 
des deux situations anterieurement evo- 
quees, puis nous rapporterons les don- 
nees publiees concernant les difficultes 


engendrees aupres des parents par le 
diagnostic antenatal,^ le vecu des suites 
chirurgicales lourdes,^ enfin des inter- 
actions entre parents et chirurgiens 
pediatres lors des entretiens, avant de 
proposer quelques regies simples pour 
conduire ces prises en charge. 

Malformations accessibles 
au diagnostic antenatal 

Trois types de malformations sont a 
envisager. 

Malformations severes 
compromettant le pronostic vital 

II s’agit par exemple de lesions majeu- 
res du systeme nerveux central ou de 
malformations cardiaques non accessi- 
bles a une cure chirurgicale. Les elements 
diagnostiques sont presents, verifies et 
non contestables, I’avis des differents 
specialistes est concordant. Dans cette 
situation, I’environnement familial n’in- 
terfere pas dans la conclusion des experts 


auxquels le dossier a ete soumis, car 11 n’y 
a aucun doute sur I’issue fatale. 

Malformations severes dont 
le pronostic vital ne peut pas etre 
evalue en antenatal ou laissant 
envisager un handicap majeur 

Dans le premier cas, 11 s’agit de malfor- 
mations graves dont le pronostic vital ne 
peut pas etre evalue de fagon fiable en 
antenatal, I’exemple le plus frappant est 
celui de la hernie congenitale de coupole 
diaphragmatique accessible au diagnos- 
tic echographique antenatal, dont la 
consequence est une compression pul- 
monair e antenatale avec hypoplasie pul- 
monaire, hypertension arterielle pulmo- 
naire severe a la naissance et defaillance 
cardiaque. Le taux de mortalite neona- 
tale, toutes formes confondues, est pro- 
che de 45 % . II existe des elements appor- 
tant des criteres de gravite : cote de la 
hernie avec ascension du foie dans rhemi- 
thorax, caractere precoce de la decouverte 
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EN PRATIQUE 

Q L’age de la femme au moment de la grossesse augmente depuis plusieurs annees; 
la prise en charge des lors qu’un diagnostic antenatal de malformation est pose doit 
etre la meme que pour les femmes plus jeunes: contacts precoces entre les parents 
et les medecins des differentes disciplines (obstetricien, pediatre, geneticien, chirurgien 
pediatre, psychologues...). 

Q Le chirurgien pediatre ne doit pas influencer les parents selon son propre choix, 
meme si une grossesse ulterieure est peu probable. 

Q Ses explications doivent etre claires et bien comprises, les entretiens renouveles 
si besoin. 

Q Dans le contexte d’une pathologie neonatale revelee par des complications 
chirurgicales, I’intervention la plus adaptee a I’etat de sante de I’enfant doit etre 
proposee en accord avec les reanimateurs, laissant par la suite aux parents le choix 
de la poursuite du traitement apres les avoir clairement informes. 

Q Dans differentes etudes sur les facteurs influengant le choix des parents en periode 
antenatale et postnatale, I’age des parents n’est jamais un facteur determinant. 


echographique, ratio largeur du poumon 
oppose/diametre biparietal (LHR) mesure 
a I’echographie, volume pulmonaire obs- 
erve/volume pulmonaire attendu mesure 
a rimagerie par resonance magnetique 
foetale ; tons ces elements mesurables en 
antenatal n’apportent pas suffisamment 
de certitude a I’heure actuelle pour affir- 
mer le caractere viable on non a la nais- 
sance de I’enfant.^ C’est la situation la plus 
difficile pour le chirurgien pediatre, car il 
est possible de proposer dans ces formes 
graves avec des criteres antenataux pre- 
coces pejoratifs un geste chirurgical ante- 
natal (bouchon endotracheal) realise par 
certaines equipes, mais avec un double 
risque maternel et foetal ; c’est dans cette 
situation on le risque foetal est grand, que 
I’age de la mere pent influencer la decision 
chirurgicale antenatale si la possibiUte de 
grossesse ulterieure est peu probable. 
Tons ces elements doivent etre exposes 
de fagon tres claire aux parents par les dif- 
ferents intervenants en insistant bien sur 
le caractere tres aleatoire de la fiabilite 
des elements predictifs et sur les risques 
encourus par la mere et I’enfant. 

Dans d’autres cas, la malformation n’a 
pas de consequences immediates sur la 
survLe de I’enfant, mais va entramer des 
sequelles majeures qui auront un lourd 
potentiel de morbidity, voire de morta- 
lite, a distance. C’est le cas des malforma- 
tions rencontrees au cours des spina 
bifida; le diagnostic antenatal est precis, 
mais revolution neurologique et motrice 
est grave, avec des sequelles neurolo- 


CE QUI EST NOUVEAU 

Q La prise en charge des parents 
des lors qu’un diagnostic antenatal 
de malformation est pose doit etre la 
meme quel que soit I’age des parents 
et leur possibilite ou non d’avoir 
d’autres enfants ulterieurement. 

Q D’autres etudes montrent que, 
queues que soient les circonstances, 
en antenatal ou postnatal, I’age 
des parents n’est pas un facteur 
determinant a leur prise de decision. 


giques importantes et incertaines, meme 
dans les formes traitees precocement. 

Dans tons les cas, des consultations 
pluridisciplinaires sont necessaires, avec 
des explications claires et precises, et 
bien comprises concernant les eventuel- 
les sequelles ; une seconde consultation 
est souvent utile apres un delai de 
reflexion permettant aux parents, quel- 
quefois apres avis de I’entourage, de 
prendre leur decision.® 

Malformations n’engageant pas 
le pronostic vital mais pouvant 
engendrer des handicaps 
de severite variable 

II s’agit de malformations accessibles au 
diagnostic antenatal qui parfois peuvent 
etre tres inquietantes pour les parents : 
malformations labiales plus ou moins 
severes qui vont fortement impression- 
ner les parents, mais ou la prise en charge 
chirurgicale precoce au sein d’equipes 
pluridisciplinaires donnent de bons resul- 
tats cosmetiques et fonctionnels. Dans 
d’autres cas, il s’agit de malformations au 
niveau d’un ou plusieurs membres avec 
des lesions de gravLte variable ; la encore, 
il est absolument necessaire que les 
parents rencontrent avant la naissance 
les equipes qui prendront en charge I’en- 
fant afin d’expliquer toutes les possibili- 
tes therapeutiques et les prises en charge 
des deficits fonctionnels. 


Pathologies postnatales 

Il s’agit rarement de malformations 
accessibles au diagnostic antenatal mais 
meconnues du fait de grossesses non sui- 
vies ; le plus souvent ce sont des malforma- 
tions peu accessibles au diagnostic ante- 
natal (atresie de I’oesophage, malformation 
anorectale. . .) dont le diagnostic est fait en 
salle de travail ; cette situation doit etre 
geree de la meme fagon quel que soit I’age 
des parents, puisqu’un traitement chirurgi- 
cal s’tmpose en urgence.^ Plus difficiLes sont 
les situations d’enterocolite ulceronecro- 
sante survenant chez des enfants tres pre- 
matures pour lesquels les parents ont deja 
ete avertis des risques de cette naissance et 
ou, dans I’urgence, doivent etre prises des 
decisions chirurgicales, qui restent soumi- 
ses abeaucoup d’aleas dans les suites, avec 
des consequences graves en cas de survLe 
(grele court). Les parents doivent etre 
tenus au courant de la situation tons les 
jours et participer a la decision de pour- 
suite ou pas de la reanimation dans cer- 
tains cas. L’age des parents pourrait etre 
dans ces cas un facteur decisionnel sur le 
choix de poursuivre le traitement malgre le 
risque eleve de morbidite ulterieure. 

Prise en charge des parents 

Les difficultes pour les parents de gerer le 
diagnostic antenatal : celui-ci engendre 
angoisse et questionnement rendant 
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indispensables des explications claires de 
la part des medecins, qui par ailleurs doi- 
vent s’assurer qu’elles ont ete bien com- 
prises. Une etude multicentrique concer- 
nant les facteurs infiuengant le choix des 
parents apres I’annonce d’une malforma- 
tion grave montre que ce sont les tests 
medicaux et les explications des mede- 
cins qui aident le plus les parents a pren- 
dre leur decision, les conseils de I’entou- 
rage et I’age de la mere n’intervenant pas.^ 

Le stress ressenti par les parents est pre- 
sent des le premier entretien suivant 
bexamen. II persiste an decours des 
autres entretiens et se majore lors de la 
prise en charge chirurgicale. Une etude 
sur le stress des meres an decours d’une 
intervention chirurgicale neonatale mon- 
tre que 20 % d’entre elles ont une anxiete 
grave, qui augmente avec la gravite des 
lesions, mais diminue de fagon tres signi- 
ficative si la famille reste unie et surtout 
si an decours de I’intervention la mere 
est associee a la prise en charge thera- 
peutique de 1’ enfant. II n’y a aucune cor- 
relation entre la severite du stress et 
I’age de la mere.® 

Interactions parents-chirurgiens pediatres 
lors des entretiens : il importe que le chirur- 
gien soit tres precis dans ses explications, 
s’assurant an fur et a mesure de I’entretien 
qu’il a ete bien compris ; il ne doit surtout 
pas laisser sous-entendre son choix per- 
sonnel et doit evoquer les alternatives de 
prise en charge en toute objectivite. La 
qualite de la presentation du message 
transmis aux parents influe sur leur 
choix, ainsi que le montre une etude reah- 
see chez des parents d’enfants an terme de 
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23 semaines avec menace d’accouchement 
premature et realisee chez deux groupes 
de parents tires au sort et informes des 
risques et des consequences de cette pre- 
maturite. L’un des groupes avait regu un 
message avec une presentation optimiste 
insistant sur le taux de survLe de I’enfant et 
la possibilLte de gestion des sequelLes, I’au- 
tre un message pessimiste, insistant sur le 
taux de mortality et de sequelles. Il avait 
ete demande aux parents des deux grou- 
pes de choisir entre une reanimation active 
maximalLste ou une attitude de soins d’ac- 
compagnement en cas de degradation 
severe de I’etat de I’enfant a la naissance. 
Le groupe ayant regu un message opti- 
miste avait plus choisi les soins de reanima- 
tion que I’autre (76 tis 24 %), et parmi les 
facteurs infiuant en faveur de la reanima- 
tion on notait I’importance de la religion ; 
en revanche, I’age des parents n’etait pas 
significatif.^® Cette situation se retrouve 
lors des entretiens entre parents et chirur- 
giens a propos du devenir des hernies de 
coupole diaphragmatique de diagnostic 
antenatal : le risque eleve de deces pouvant 
amener le chirurgien a dormer une version 
plus optimiste a un couple de parents ages, 
sachant qu’une autre grossesse ne sera 
peut-etre pas possible. 

Conclusion 

Le diagnostic antenatal d’une malforma- 
tion congenitale grave est une epreuve diffi- 
cile pour les parents, surtout si les facteurs 
pronostiques sont peu fiables et si des 
sequelles sont possibles malgre la prise en 
charge chirurgicale precoce et adaptee. Le 
choix des parents doit etre oriente par des 


entretiens aussi precis que possible et bien 
compris, leur age eleve n’est pas, dans diffe- 
rentes etudes concemant les choix de prise 
en charge antenatale ou de gestion post- 
natale, un facteur les infiuengant et ne 
devrait pas agir sur les chirurgiens pedia- 
tres lors de leur entretien. • 

SUMMARY Parent counseling following 
an antenatal diagnosis of malformation 
or a diagnosis at birth. The pediatric 
surgeon’s perspective 

Since many years age for pregnancy in women is 
increasing with elderly parents whose possibility to get 
others child is improbable. Diagnosis of major congenital 
anomalies during a prenatal test or severe surgical 
complication in neonate period, sometimes on a premature 
newborn, will be a very difficult problem for parents to 
make the good choice. Relationship between parents and 
paediatric surgeon must be clear with good explanations 
but the own point of view of the surgeon must not interfere 
with parents choice when vital prognosis or severe after- 
effects are expected. The review of literature show in many 
papers that age of parents do not have any influence on 
their choice to continue or not with treatment child’s. 

RESUME Prise en charge des parents lors 
de la decouverte d’une malformation 
avant ou apres la naissance. Le point 
de vue du chirurgien pediatre 

Depuis plusieurs annees, I’age de la femme enceinte 
augmente, avec souvent un couple age chez qui la possibilite 
d’avoir d’autres enfants semble peu probable. La decouverte 
lors des examens antenataux d’une malformation grave ou la 
survenue de complications chirurgicales en periode 
neonatale chez un nouveau-ne souvent premature va poser 
des problemes difficiles de choix pour les parents. La relation 
entre le chirurgien pediatre et les parents se doit d’etre la 
plus Claire possible, mais le point de vue personnel du 
chirurgien ne doit pas interferer dans le choix de la decision 
therapeutique qui incombe aux parents dans des situations 
graves mettant en jeu le pronostic vital ou pouvant entrainer 
des sequelles severes. Une etude de la litterature scientifique 
montre que I’age des parents n’est pas un facteur 
infiuengant le choix de leurs decisions. 
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